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１ 趣 旨 

 

 昨今の高度医療の発達により、救える小さな命が増えた一方で、医療的ケアを必要とする難病や、重

い障がいを持って産まれた子供たちと、共に生活する家族が増えており、ＮＩＣＵ・ＧＣＵに我が子が

入院している際に感じる、果てない不安や悩みを、相談を受ける中で汲み取り、自身の経験からのアド

バイスや、同じ境遇を体験した家族たちへの橋渡し、また病院を退院してから、どの様に生活が変化し、

それに向けてどの様な手続きを行政等に働きかけておくべきか、その後の生活で各種サービスをどの様

に利用していくのかを、相談支援専門員と連携して真摯に向き合い、子どもたちとその家族がより良い

日常を、送ることができるように、ひとりにしないさせない事のサポートを行う団体です。 

 

 また、相談支援内容を集約して、その内容を行政へ提示する事が、重要だと私たちは考えています。 
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